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“A questo proposito,  
la sua mente è così radicalmente cambiata 
che i suoi amici e conoscenti dicono 
 che non è più lui”  
Scrive Harlow a proposito del caso  
di Pheanes Cage 
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Abstract 
 
Background: La Demenza Fronto-Temporale (FTD) è una patologia 
caratterizzata da una degenerazione a livello delle aree frontali e temporali 
del cervello. Rispetto a quello che si pensava un tempo, la FTD è una forma 
di demenza molto comune, seconda solo alla Demenza di Alzheimer, ed ha 
un esordio in età presenile. Vengono distinte, principalmente, tre forme 
cliniche tra cui la variante comportamentale (bv-FTD) e una variante 
linguistica, la quale a sua volta si distingue in Demenza Semantica (DS) e 
Afasia Progressiva Non-Fluente ( PNFA); tra queste, la  forma più comune è 
la variante comportamentale. È stato dimostrato come la FTD abbia un 
impatto molto forte sulla vita del paziente ma soprattutto dei familiari: sono 
infatti quest'ultimi a doversi prendere quotidianamente cura dei pazienti 
dementi e questo comporta loro un notevole carico assistenziale, che spesso 
è fonte di disagio e di distress psicologico, e comporta un maggior rischio di 
sviluppare sintomi depressivi e/o ansiosi. Tuttavia esistono ben pochi studi 
che si focalizzano sulla salute e sul benessere dei caregivers di pazienti con 
FTD. 
Obiettivo: Lo scopo di questo studio è quello di esaminare la qualità di vita 
ed esplorare l'impatto che, il fornire assistenza a pazienti con FTD, ha sulla 
salute fisica e mentale del caregivers. 
Materiale e metodi: Sono stati reclutati venti familiari di pazienti con 
Demenza Fronto-Temporale, seguiti presso il reparto di Neurologia 
dell’AOUP, e sono stati confrontati con un gruppo di controllo di venti 
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soggetti sani, appaiati per sesso et età. Sono stati somministrati ad entrambi i 
gruppi due questionari: la Short Form-36 per la qualità di vita e la HADS per 
la valutazione dei sintomi affettivi. 
Risultati: Dallo studio è emerso che esistono differenze statisticamente 
significative tra i due gruppi: il gruppo sperimentale ha ottenuto punteggi 
significativamente più elevati in entrambe le sottoscale Ansia e Depressione; 
Per quanto riguarda la SF-36 alcune sottoscale tra cui la percezione di salute 
generale, l'attività sociale, la vitalità hanno ottenuto punteggi più alti. 
All'interno del solo gruppo sperimentale si è notato che le femmine hanno 
risentito maggiormente del ruolo di caregivers rispetto agli uomini. Infine, è 
stata riscontrata una correlazione inversa tra l'età e i punteggi di alcune 
sottoscale della SF-36, sempre all'interno del solo gruppo sperimentale. 
Conclusioni: La FTD comporta un notevole aggravio non solo al paziente 
che ne è affetto ma soprattutto ai caregivers. Lo studio conferma un 
peggioramento della qualità di vita nei familiari, e una maggiore probabilità 
di quest'ultimi di contrarre psicopatologie come ansia e depressione. 
 
 
Key words: Demenza Fronto-Temporale; caregivers; carico assistenziale; 
qualità di vita; sintomi affettivi. 
 
 
7 
 
Introduzione 
 
Con Demenza Fronto-Temporale (FTD) ci si riferisce a un insieme di 
sindromi dovute a una degenerazione dei lobi frontali e temporali.                                                             
Vengono identificate tre forme cliniche: la variante comportamentale 
(bvFTD), caratterizzata da anomalie del comportamento, quali apatia, 
disinibizione, comportamenti socialmente inappropriati e stereotipati; 
troviamo poi l'Afasia Progressiva non Fluente (PNFA), e la Demenza 
Semantica (DS) in cui è maggiormente coinvolta la componente linguistica.                                              
Lo sviluppo di una sindrome, piuttosto che un'altra, dipende dall'area 
cerebrale maggiormente colpita: la bvFTD è associata ad un'atrofia bilaterale 
dei lobi frontali e temporali anteriori, la PNFA, invece, coinvolge 
prevalentemente il linguaggio ed è caratterizzata da atrofia asimmetrica del 
lobo frontale e temporale dell' emisfero sinistro, mentre la Demenza 
Semantica è dovuta ad un'atrofia simmetrica di entrambi i lobi temporali, 
anche se con un maggior interessamento dell'emisfero sinistro.                                                                                                                                       
La FTD rappresenta la seconda forma di demenza presenile, successiva solo 
alla Malattia di Alzheimer con un' alta incidenza in gruppi di età compresi 
tra i 45 e i 65 anni. La diagnosi di FTD è una parte fondamentale del lavoro 
clinico, soprattutto per la diagnosi differenziale, e deve essere effettuata 
tenendo conto della valutazione neurologica, neuropsicologica e psichiatrica.                                                                                                
Per quanto riguarda il trattamento, ad oggi non esistono farmaci certi che 
bloccano o rallentano l' andamento della patologia; per questo motivo, per la 
gestione della malattia ci si focalizza principalmente su trattamenti non-
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farmacologici e sul supporto dei familiari. Proprio a causa delle disfunzioni 
comportamenti, i familiari sono sottoposti ad un carico assistenziale 
notevole che potrebbe mettere a rischio la qualità di vita dei caregivers, con 
un possibile sviluppo di psicopatologie quali ansia e depressione. 
La poca attenzione nei confronti dei familiari e la mancata presa in carico di 
quest'ultimi, ci ha spinto alla messa a punto dello studio qui presentato. 
La ricerca ha, infatti, l'obiettivo di indagare eventuali differenze  
statisticamente significative riguardo la qualità di vita e il possibile sviluppo 
di disturbi mentali, quali ansia e depressione, in un campione di caregivers 
di pazienti con Demenza Fronto-Temporale rispetto ad un gruppo di 
controllo appaiato per sesso ed età. 
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PARTE PRIMA 
Cap 1 
Demenza Fronto-Temporale 
 
La Demenza Fronto-Temporale fu descritta tra la fine del XIX secolo e 
l’inizio del XX secolo da Arnold Pick, la quale venne inizialmente chiamata 
Malattia di Pick, nome che deriva dalla presenza di piccole inclusione 
chiamate “Corpi di Pick” che egli osservò all’interno del giro dentato; la 
FTD fu considerato per molti decenni una forma di demenza rara.  
Negli anni 50/60 del XX secolo, alcuni membri della scuola francese tra cui 
Delay, Brion e Escourolle fecero una netta distinzione tra Malattia di 
Alzheimer e quella di Pick; successivamente Tissot e Costantinidis 
distinsero la Malattia di Pick in tre gruppi, a seconda della presenza o meno 
dei corpi di Pick. 
Con l’avanzare del tempo e della scienza, grazie alle scoperte sul piano 
neuropatologico di questa patologia, Lund e De Mancester pubblicarono i 
primi criteri diagnostici nel 1994 e la definirono come Demenza Fronto-
Temporale, termine poi esteso a Degenerazione Lobare Fronto-Temporale 
nel 1998. Secondo questi criteri la FTD fu divisa in una variante frontale o 
comportamentale, la quale rappresentava una delle forme cliniche delle 
FLTD, insieme alla Afasia Progressiva Non Fluente e alla Demenza 
Semantica.  (Pasquier, Deramecourt, & Lebert, 2012) 
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1.1 Lobi frontali e temporali e la loro funzione 
 
I lobi frontali nell' uomo rappresentano la parte di corteccia più estesa, nella 
fattispecie occupano circa un terzo di tutto il cervello: una massa cerebrale 
rilevante sia in termini quantitativi sia in termini di complessità ed 
eterogeneità funzionale. (Miller & Cummings, 2007). I lobi frontali 
includono la corteccia prefrontale ( PFC)  e le regioni motorie: in particolare 
la prefrontale si suddivide a sua volte in tre zone distinte, quali la regione 
dorso-latelare, quella ventromediale e la zona ventrolaterale, ognuna delle 
quali svolge funzioni specifiche. 
La parte dorso-laterale sembra coinvolta nello svolgimento di compiti 
cognitivi, in quelle che vengono chiamate Funzioni Esecutive tra cui la 
Working Memory,  la pianificazione e programmazione, il problem solving, 
l' attenzione e la supervisione. (Jurado & Rosselli, 2007) 
Un danneggiamento di questa regione comporta lo sviluppo della cosiddetta 
sindrome disesecutiva. 
La parte ventromediale della PFC viene posta in relazione con la regolazione 
emotiva e con il comportamento istintivo, infatti un danno a questa regione 
comporta una diminuita responsività emotiva, una riduzione del senso di 
colpa e della vergogna, una regolazione povera della rabbia e della 
frustrazione, nonostante la conoscenza di norme morali e convenzioni sociali 
sia preservata. 
Per quanto riguarda la parte ventrolaterale della PFC, essa è strettamente 
connessa al lobo temporale, il quale circuito include  l' Area di Broca situata 
nel giro inferiore frontale e l'Area di Wernicke, situata nel giro superiore del 
lobo temporale. Essi sono coinvolti sia nei processi linguistici che nel 
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controllo del comportamento: un danneggiamento porterà a deficit di 
formulazione e comprensione del linguaggio e deficit di disinibizione 
comportamentale. (Kurz, Kurz, Ellis, & Lautenschlager, 2014) 
Come detto precedentemente, i lobi frontali comprendono anche le regioni 
motorie, che partecipano attivamente all' apprendimento, alla 
organizzazione, programmazione ed esecuzione delle abilità motorie. Si 
parla di corteccia motoria primaria, la quale dirige i movimenti volontari 
(goal- directed behaviour), mentre la corteccia premotoria è responsabile 
delle intenzioni motorie e della stabilità posturale. Danni a queste aree 
provocano una perdita del controllo motorio, disturbi aprassici, acinesia, 
spasticità, rigidezza assiale, perseverazioni motorie e aumento delle cadute. 
(Mazzucchi, 2015) 
I lobi temporale, invece, rappresentano la parte laterobasale della corteccia: 
la parte mediale temporale racchiude un sistema di strutture anatomicamente 
legate che includono la regione ippocampale, paraippocampale e la corteccia 
peririnale entorinale che sono essenziali per la memoria, soprattutto quella 
episodica. Mentre la regione anteriore del lobo temporale, come 
precedentemente detto è collegata alla regione frontale ed è deputata ai 
sistemi del linguaggio, di produzione e comprensione linguistica, ma anche a 
quello che è il sistema della memoria semantica. (C. Wong & Gallate, 2012) 
Ad ogni modo non bisogna dimenticare che i lobi frontali sono costituiti da 
circuiti, da sistemi di connessione che permettono una reciproca interazione 
tra di essi e tutte le altre aree corticali e sottocorticali: è proprio questa 
continua interazione con la restante parte del cervello che consente all' uomo 
di dare priorità a determinati stimoli piuttosto che altri e ad agire in modo 
finalistico. D'altronde alle regioni frontali e prefrontali viene attribuito il 
ruolo di “guida e direzione” di tutte le abilità. 
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1.2 Forme cliniche 
 
Con Degenerazione Lobare Fronto-Temporale (FLTD)  si fa riferimento ad 
un gruppo eterogeneo di malattie che si differenziano tra di loro da un punto 
di vista clinico e genetico, caratterizzate molecolarmente da atrofia frontale e 
temporale e comportano deficit delle funzioni  motorie, comportamentali e 
linguistiche. (Rohan & Matej, 2014) 
La prima fra tutte è la Demenza Fronto-Temporale, la quale incorpora tre 
forme cliniche principali a seconda di quale area cerebrale va incontro ad 
una maggiore degenerazione: la variante comportamentale della FTD 
(bvFTD), l' Afasia Progressiva non fluente (PNFA) e la Demenza Semantica 
(DS). (McKhann et al., 2001) 
Spesso sono associate alla degenerazione frontotemporale altre sindromi, tra 
cui la Paralisi Progressiva Sopranucleare, la Sindrome Corticobasale e la 
Malattia del Moto Neurone. (Josephs et al., 2011) 
La variante comportamentale è la forma più comune di FTD: essa si 
manifesta con un graduale deterioramento delle funzioni esecutive e della 
personalità, mentre deficit di abilità visuo-spaziali si possono riscontrare 
solo negli stadi più avanzati della malattia. L'alterazione più evidente si nota 
nel cambiamento di personalità che si manifesta con apatia o disinibizione; 
con il progredire della malattia i pazienti mostrano una perdita del senso di 
igiene personale e del controllo sfinterico, seguito dalla comparsa di 
comportamenti sociopatici, azioni stereotipate, cambiamenti nelle abitudini 
alimentari e iperoralità. Test neuropsicologici mostrano un deficit nelle 
funzioni esecutive, quindi di pianificazione, programmazione e problem 
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solving, deficit di working memory (memoria di lavoro); nella valutazione si 
riscontra violazione delle regole, perseverazioni e confabulazioni. (Lamarre 
et al., 2013).  
La caratteristica principale dell'afasia progressiva non fluente (PNFA) è il 
declino della funzione linguistica. Questo termine è stato coniato per primo 
da Mesulam, il quale descrisse cinque casi di pazienti con un declino 
dell'eloquio fluente. La PNFA, rappresenta una forma di Afasia Primaria 
Progressiva, e fà riferimento a una patologia neurodegenerativa piuttosto che 
a  un disturbo afasico, ma che comporta comunque deficit di produzione e 
comprensione del linguaggio senza che siano presenti deficit motori e 
sensoriali primari. (Grossman, 2012) 
Questo disturbo mostra una compromissione di entrambi gli aspetti 
fonologici e sintattici del linguaggio: si evidenziano aprassia bucco-facciale, 
agrammatismo e anomie, la comprensione di strutture sintattiche complesse 
è gravemente danneggiata, mentre la comprensione di parole semplici è 
conservata. L'esame neurologico presenta segni di parkinsonismo, tracce di 
Paralisi Sopranucleare Progressiva e aprassia degli arti, mentre i test 
neuropsicologici mettono in evidenza lieve compromissione della memoria 
di lavoro e delle funzioni esecutivi, al contrario la memoria episodica e le 
abilità visuo-spaziali sono risparmiate. (Rivas Nieto, 2014) 
La variante semantica o temporale della FTD è caratterizzata da anomie e 
cambiamenti comportamentali, aspetto che condivide con la bvFTD, a 
seguito di una degenerazione asimmetrica dei lobi temporali. I pazienti con 
atrofia temporale sinistra mostrano una perdita del significato semantico 
delle parole, degli oggetti e dei concetti, mantenendo al contempo la fluidità 
nell'eloquio, la sintassi e la prosodia. L'esame neuropsicologico rileva uno 
scarso rendimento nelle prove di associazione immagine-parola, mentre la 
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memoria episodica, le abilità visuo-spaziali e le funzioni esecutive 
rimangono relativamente intatte. 
I pazienti con atrofia prevalentemente destra del lobo temporale, invece, 
mostrano aspetti comportamentali simili a quelli osservati in pazienti con bv 
FTD, ovvero sintomi quali disturbi compulsivi, alterazioni dell'appetito, 
perdita di peso, insonnia e disfunzioni sessuali. (Thompson, Patterson, & 
Hodges, 2003) 
Altre forme cliniche, ma più sporadiche, sono associate alla Degenerazione 
Lobare Fronto-Temporale, tra cui la Sindrome Cortico-Basale (CBS), la 
Paralisi Sopranucleare Progressiva ( PSP) e la Malattia del Motoneurone. 
Ad ogni modo, qualunque sia la forma clinica sviluppata, tutte hanno un 
impatto significativo sul funzionamento sociale, lavorativo e familiare del 
paziente con una riduzione dell'autonomia e dell'indipendenza di chi ne 
soffre. 
 
 
1.3 Incidenza e prevalenza 
 
La Demenza Fronto-Temporale rappresenta una delle cause più comuni di 
demenza a esordio presenile, in cui l'età sembra essere compresa tra i 45 e i 
60 anni; circa il 25% dei casi ha insorgenza più tardiva. 
La prevalenza stimata è di 15-22/100.000, mentre l'incidenza è di 2,7-
4,1/100.000; per quanto riguarda eventuali differenze di genere, studi sulle 
varie popolazioni mostrano risultati equiparabili. 
La FTD ha un' alta ereditabilità e familiarità, infatti sono stati individuate 
possibili mutazioni dovute a cinque loci genetici con una penetranza pari al 
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100%. 
La variante comportamentale delle FTD sembra essere quella con la 
prevalenza maggiore, conta infatti circa il 60% dei casi di Degenerazione 
Lobare Fronto-Temporale; al contrario la variante temporale è meno 
comune. 
La distribuzione della FTD tra le varie popolazioni è molto difficile da 
stimare, questo perché la frequenza della malattia è tendenzialmente bassa e 
la popolazione a rischio è grande. Solo nel corso degli ultimi decenni sono 
stati raccolti dati circa la prevalenza e l'incidenza attraverso studi condotti  
su diverse popolazioni, tra cui Canada, Stati Uniti, Italia, Spagna, Regno 
Unito, Paesi Bassi e Giappone: è evidente come la maggior parte degli studi 
sia stata fatta su popolazioni caucasiche. I risultati mostrano che esistono 
effettivamente delle variazioni tra le diverse popolazioni: ad esempio 
abbiamo una differenza significativa circa la prevalenza stimata in Olanda di 
2.0/100.000 e quella di 31/100.000 stimata in Valcamonica. 
Altre differenze, invece, riguardano l'età di insorgenza: in Italia sempre che 
la malattia abbia un'insorgenza più tardiva, con un range che va dal 65 ai 75 
anni, al contrario delle altre popolazioni in cui l'età di insorgenza ha una 
media compresa tra i 45 e i 60 anni. Inoltre in Italia sembra avere una 
maggior componente ereditaria a differenza del Giappone, dove i casi 
ereditari riportati sono molto rari. 
La Demenza Fronto-Temporale riduce notevolmente l'aspettativa di vita e la 
sopravvivenza è comparabile a quella della demenza di Alzheimer. 
Nonostante siano difficili da condurre a causa della grande variabilità 
fenotipica della FTD, sono stati condotti studi circa la sopravvivenza nei 
pazienti affetti e i risultati mostrano che gli anni di sopravvivenza dalla 
diagnosi variano dai 7 ai 13 anni e che tale variazione dipende dal fenotipo. 
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Studi clinici mostrano che la Demenza Semantica ha una sopravvivenza 
media più lunga, circa 12 anni, rispetto alla variante comportamentale e 
all'afasia progressiva primaria, le quali invece hanno una media di 9 anni. 
Non ci sono dati che indicano una possibile associazione tra gli anni di 
sopravvivenza e determinate caratteristiche demografiche nei pazienti con 
FTD, tra cui l'età all'insorgenza della malattia o la gravità della demenza al 
momento della diagnosi. Non ci sono neppure dati che dimostrano se la 
sopravvivenza è influenzata da caratteristiche della malattia, come mutismo, 
aprassia bucco-facciale, disfagia, cadute etc.. o da altre malattie internistiche 
quali diabete, infezioni etc. 
L'interesse per la Demenza Fronto-Temporale si è riacceso solo 
recentemente, così come per l'indagine epidemiologica, la quale necessita 
ulteriori approfondimenti, soprattutto mancano stime accurate per quanto 
riguarda la distribuzione nei paesi in via di sviluppo e tra i gruppi di 
minoranza nei paesi sviluppati. (Onyike & Diehl-Schmid, 2013) 
  
  
1.4 Neuropatologia e genetica 
 
La Degenerazione Lobare Fronto-Temporale ( FTLD), la quale racchiude 
anche la FTD,  è stata associata solo recentemente a scoperte patologiche e 
genetiche circa la proprio eziologia. Da un punto di vista neuropatologico la 
FTLD è stata classificata in diversi sottotipi, in base alla presenza di 
inclusioni proteiche anomale all' interno dei neuroni e delle cellule della glia. 
(Bahia, Takada, & Deramecourt, 2013) 
Sono state identificate tre principali proteine coinvolte: la proteina TAU 
associata ai microtubuli, poi abbiamo la proteina FUS (Fused in Sarcoma)  e 
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la TDP ( Tata Binding Protein). 
Il sottotipo FTLD-TDP è il più comune, infatti rappresenta il 50% dei casi, 
mentre quello associato alla proteina TAU ( FTLD-TAU) è un po' meno 
comune ed è stato riscontrato nel 45% circa dei casi; più raro, invece, è il 
sottotipo FTLD-FUS, presente solo nel 5% dei casi. (Galimberti & Scarpini, 
2012). Sulla base di studi clinico-patologici, ogni variante delle demenza 
fronto-temporale è stata messa in relazione con i diversi sottotipi, in 
proporzioni differenti: ad esempio la bv-FTD è associata con FTLD-TDP nel 
50% dei casi, con FTLD-TAU nel 40%  e il resto per lo più con FTLD-FUS. 
L' Afasia Primaria Progressiva è collegata maggiormente alla proteina TAU, 
rientra in quelle patologie chiamate Taupatie, in circa il 70% dei casi, a 
differenza della variante semantica, che tipicamente è associata al sottotipo 
FTLD-TDP nell' 80% della casistica. (Josephs et al., 2011) 
Recenti studi hanno dimostrato che anche la componente genetica svolge un 
ruolo importante nello sviluppo di tale patologia: una storia familiare 
positiva è stata riscontrata nel 30-50% dei soggetti affetti da FTLD, e che 
viene trasmessa in modalità autosomica dominante. (Snowden, Neary, & 
Mann, 2002). Nella fattispecie sono state identificate delle mutazioni 
causative che coinvolgono diversi geni: le più frequenti riguardano il gene 
MAPT, che codifica per la proteina Tau ed è legata al mantenimento 
dell'integrità neuronale ed assonale. Altro gene coinvolto è il GNR, 
codificante per la granulina, che regola la crescita neuronale, la riparazione e 
l'infiammazione cellulare. Altre mutazioni riguardano i geni VCP, CHMP2B 
e c9orf72, il cui coinvolgimento nell'eziologia della FTLD è ancora incerto e 
necessita di ulteriori approfondimenti. (Loy, Schofield, Turner, & Kwok, 
2014) 
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Cap 2 
Diagnosi 
 
 
La diagnosi di Demenza Fronto-Temporale rimane, tutt'oggi, una sfida: 
questo è dovuto al fatto che tale patologia comprende diverse situazioni 
cliniche in cui delle volte possono prevalere disturbi linguistici, altre volte 
disturbi della memoria semantica, altre ancora disturbi di tipo 
comportamentale. Pertanto è indicata una dettagliata indagine del 
linguaggio, della memoria, e delle funzioni esecutive, oltre che delle 
alterazioni comportamentali. 
A causa di questi motivi, spesso i pazienti con FTD vengono dimessi e mal 
diagnosticati, classificati come pazienti psichiatrici o affetti da Demenza di 
Alzheimer. 
La ricerca si è concentrata su quella che è la variante più comune della FTD, 
ovvero la variante comportamentale (bv-FTD), per cercare di identificare 
quali fossero i criteri diagnostici che rispecchiavano meglio questo disturbo. 
I primi a presentare i criteri di consenso  della bv-FTD furono Nearly et al., e 
la loro pubblicazione rappresentò un importante sviluppo in questo campo; 
questi criteri sono ampliamente utilizzati nella pratica clinica e nella ricerca, 
tuttavia presentano alcune limitazioni. Tra queste troviamo, ad esempio, la 
troppa rigidità nell'applicazione dei criteri, infatti per fare diagnosi di bv-
FTD, si necessita che siano presenti tutti i requisiti richiesti: inoltre, in 
diversi studi, è stato visto come alcune di queste manifestazioni necessarie 
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alla diagnosi non sono presenti nelle prime fasi della malattia, risultando 
quindi insensibili alla diagnosi precoce che invece si ritiene essere 
necessaria per l' efficacia di alcuni farmaci. (Neary et al., 1998) 
Per cercare di colmare queste lacune, il Consorzio Internazionale per i criteri 
della variante comportamentale della FTD ha sviluppo nuovi orientamenti 
per la diagnosi di bv-FTD. Sulla base delle letteratura e dell'esperienza 
diretta, il Consorzio ha messo a punto delle linee guida per la revisione dei 
criteri diagnostici ed ha apportato alcune modifiche rispetto ai precedenti 
criteri. Innanzitutto, la diagnosi richiede la presenza di tre delle sei 
manifestazioni comportamentali tra cui disinibizione, apatia / inerzia, perdita 
di simpatia / empatia, perseverazione / comportamenti compulsivi, 
iperoralità  e sindrome disesecutiva. In più tra i criteri necessari alla diagnosi 
vengono aggiunti la disabilità nel funzionamento globale della persona 
affetta e la conferma della presenza di atrofia frontale e temporale nelle 
neuroimmagini. 
Saranno, comunque, necessari ulteriori studi per valutare l' affidabilità e la 
specificità di queste linee guida per la diagnosi della FTD. (Rascovsky et al., 
2011)  
 
 
2.1 VALUTAZIONE NEUROPSICOLOGICA 
 
In accordo con i criteri diagnostici, i pazienti con Demenza Fronto-
Temporale mostrano disturbi del linguaggio, disturbi della memoria e/o 
disturbi frontali, pertanto è indicata un'accurata e dettagliata indagine del 
linguaggio, della memoria, prevalentemente episodica e semantica e delle 
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funzioni esecutive, oltre che delle alterazioni comportamentali. (Rascovsky 
et al., 2011) 
Sono stati messi a punto anche dei questionari, soprattutto per rilevare la 
presenza o meno di disturbi comportamentali: il più comune è il 
NeuroPsychiatric Inventory (NPI), utilizzato per valutare 12 sintomi 
comportamentali, tra cui deliri, allucinazioni, agitazione, disforia, apatia, 
ansia, irritabilità, euforia, disinibizione, comportamento motorio aberrante, 
disturbi del sonno e anomalie alimentari. Il punteggio, ottenuto mediante un 
colloquio con i familiari, mostra valori più elevati nelle scale di 
disinibizione, euforia, comportamento motorio aberrante, apatia e disordini 
alimentari nei pazienti con FTD rispetto che ad altre forme di demenza, 
come l'Alzheimer. (Cummings, 1997) 
Altre scale, sviluppate appositamente per rilevare FTLD, includono la 
Frontal Behavioral Inventory (FBI) e la Middelhelm Frontality Scale (MFS); 
Nell'FBI viene chiesto ai caregivers la presenza di sintomi associati alla 
disfunzione esecutiva, come ad esempio apatia, negligenza personale, 
perdita di conoscenze etc.. ed è stato validato per quantificare i cambiamenti 
di comportamento nel corso del tempo. (Kertesz, Nadkarni, Davidson, & 
Thomas, 2000) 
La MFS, invece, è somministrata dal neuropsicologo e indaga i deficit 
specifici, conseguenti a danneggiamento frontale, che comprendono 
comportamenti stereotipati e ottundimento emotivo. (De Deyn et al., 2005) 
Un'altra scala comportamentale è la Frontal Systems Behavioral Scale, la 
quale, a differenza delle precedenti, comprende due forme, una parte 
dedicata al paziente e l'altra al caregiver e valuta comportamenti pre-morbosi 
e quelli dopo l'insorgenza della malattia. Questa scala è utile per evidenziare 
eventuali discrepanze tra pazienti e operatori sanitari nella valutazione e per 
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contrastare i comportamenti pre-morbosi da quelli post-morbosi. (Grace, 
Malloy, & Psychological Assessment Resources, 2001) 
La valutazione di questi pazienti appare, tuttavia, difficoltosa; innanzitutto 
una prima difficoltà sta nel capire se lo scarso rendimento ai test è dovuto 
effettivamente a deficit di natura esecutiva o se a disturbi della sfera 
comportamentale: i pazienti infatti mostrano difficoltà ad aderire alle norme 
di comportamento sociale con continue violazioni delle regole, non 
seguendo le istruzioni per l' esecuzione dei test, si distraggono facilmente e 
non riescono a rimanere su un compito anche per solo pochi minuti. 
(Manoochehri & Huey, 2012) 
Visto i vari limiti riscontrati nella valutazione, recentemente, un gruppo di 
studiosi finlandesi, R. M Haanpaa et al., hanno messo a punto uno studio che  
ha come oggetto il Consortium to Establish a Registry for Alzheimer’s 
Disease neuropsychological battery (CERAD-NB). La CERAD- NB è una 
batteria ideata per identificare i primi segni di decadimento cognitivo che 
avvengono nella malattia di Alzheimer; l'obiettivo dello studio di Haanpaa et 
al. è quello di stabilire se questa batteria neuropsicologica è utile anche nel 
valutare pazienti con FTLD. Nello studio vengono messi a confronto 
pazienti con FTLD e pazienti con AD, e vengono valutati con la CERAD-
NB, la quale contiene al suo interno diversi test che valutano le varie 
funzioni cognitive, quali memoria, prassia, linguaggio, in aggiunta sono stati 
utilizzati il Trial Making Test parte A e Parte B (TMT).    
I risultati hanno mostrano chiaramente delle nette differenze tra le due 
tipologie di pazienti: quelli affetti da Alzheimer avevano maggiori deficit 
nelle prove di memoria, mentre i pazienti con Degenerazione Lobare Fronto-
Temporale mostravano una compromissione nelle prove di fluenza verbale e 
nel TMT. Sembra quindi la CERAD-NB possa essere uno strumento molto 
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utile nella valutazione della FTLD e soprattutto nel discriminare questi 
pazienti da da quelli affetti da malattia di Alzheimer; inoltre sembrerebbe 
opportuno aggiungere alla batteria il Trial Making Test per accrescerne la 
validità della batteria. (Haanpaa et al., 2015)  
Ad ogni modo una buona diagnosi necessita di una corretta valutazione 
eseguita da un operatore preparato che sappia interpretare sia gli aspetti 
quantitativi che quelli qualitativi. 
 
 
 
2.2 NEUROIMAGING 
 
Le tecniche di neuroimaging forniscono informazioni importanti sulla 
struttura e sulle funzioni del cervello, oltre che ad accrescere la specificità 
della diagnosi. Può essere utilizzata, ad esempio, la risonanza magnetica 
nucleare (NMR), la quale rileva il grado di atrofia della materia grigia, 
oppure è possibile utilizzare la tomografia computerizzata ad emissione di 
singolo fotone (SPECT) o la tomografia ad emissione di positroni (PET), 
che danno la possibilità di visualizzare, rispettivamente, il grado di 
perfusione e il metabolismo nelle diverse aree cerebrali. (Schroeter, Raczka, 
Neumann, & von Cramon, 2008) 
A seconda dei diversi quadri clinici, si avranno dei risultati differenti: ad 
esempio, nei pazienti con bv-FTD agli stadi iniziali della malattia, le 
neuroimaging hanno mostrano alterazioni nelle aree frontali e paralimbiche, 
in particolare nella corteccia cingolata anteriore e nell'insula ma anche nelle 
regioni orbito-frontali, nell'ippocampo e nel talamo, con un coinvolgimento 
dell'emisfero destro piuttosto che di quello sinistro. Con il progredire della 
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demenza, l'atrofia si estende anche alle strutture posteriori, ovvero al lobo 
temporale posteriore e al lobo parietale anteriore. (Seelaar, Rohrer, 
Pijnenburg, Fox, & van Swieten, 2011) 
Pazienti con demenza semantica (DS) hanno dimostrato un'atrofia 
asimmetrica, con un coinvolgimento maggiore dell'emisfero sinistro, e un 
ipometabolismo dei lobi temporali, sia delle regioni posteriori che anteriori, 
delle corteccia peririnale, dell'ippocampo e dell'amigdala. (Davies et al., 
2009) 
Ad oggi gli studi sull'afasia non-fluente progressiva (PNFA) sono ben meno 
rispetto alle altre forme cliniche della FTD, e i risultati riflettono 
l'eterogeneità clinica di questa variante. Ad ogni modo, come nella demenza 
semantica, si ha un interessamento maggiore dell'emisfero sinistro con un 
evidente atrofia del lobo frontale inferiore e dell'insula anteriore. (Rohrer et 
al., 2008) 
 Con l'aggravarsi delle malattia, si ha un coinvolgimento anche del lobo 
frontale superiore, nonché del lobo temporale e parietale sinistro; studi 
recenti hanno mostrato un interessamento anche del nucleo caudato. (Looi et 
al., 2008) 
 
 
 
2.3 DIAGNOSI DIFFERENZIALE 
 
 
Anche se difficoltoso, fare una buona diagnosi è fondamentale, soprattutto 
perché ha importanti implicazioni per la prognosi e per il trattamento. 
Innanzitutto, risulta basilare un'accurata diagnosi differenziale per 
24 
 
discriminare la Demenza Fronto-Temporale dalle altre forme di demenza, in 
particolare dalla Demenza di Alzheimer; questa può essere difficile, infatti, 
per la marcata sovrapposizione clinica e anatomica delle due patologie. 
Nelle fasi di esordio, però, le due malattie differiscono per quanto riguarda i 
circuiti neuronali compromessi e di conseguenza saranno differenti anche i  
deficit cognitivi: come detto in precedenza, infatti, nella Demenza Fronto-
Temporale sono maggiormente deficitarie le funzioni frontali, mentre nella 
demenza di Alzheimer si ha una compromissione della memoria. 
A conferma di quanto detto, si sono rivelate di fondamentale importanza le 
neuroimmagini, le quali offrono un ulteriore prova utile per distinzione di 
queste due forme di demenza. Come detto precedentemente, nella FTD le 
aree colpite sono rappresentate dai lobi frontali, mentre nella AD dalle 
regioni temporale; questo si evidenza soprattutto con l'uso della risonanza 
magnetica, la quale mette in luce una ipoperfusione a livello di queste aree 
cerebrali. (Du et al., 2006) 
Un recente studio di Bertoux et al, ha messo in evidenza come spesso i 
pazienti con FTD abbiano deficit di memoria episodica paragonabile a 
quella dei pazienti AD.  La loro ricerca si è focalizzata su un altro aspetto 
che potrebbe rappresentare, a detta loro, la chiave per discriminare le due 
forme di demenza: la Social Cognition o Cognizione sociale, intesa come 
capacità degli individui di acquisire informazioni dall'ambiente, 
immagazzinarle, interpretarle, al fine di conoscere e comprendere il proprio 
mondo sociale e di organizzare di conseguenza i propri comportamenti. 
Ormai da tempo è noto come la Social Cognition sia modulata dai lobi 
frontali, i quali regolano la condotta sociale, le reazioni emotive e la 
personalità, e son le stesse strutture danneggiate nella Demenza Fronto-
Temporale. 
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Ritornando allo studio di Bertoux et al., essi hanno reclutato pazienti con bv-
FTD, che a loro volta sono stati divisi in amnesici e non-amnesici, pazienti 
AD e un gruppo di controllo a cui hanno sottoposto una versione breve del 
Social Cognition and Emotional Assessment (Mini-Sea).  I risultati hanno 
mostrato una differenza statisticamente significativa tra i pazienti bv-FTD e 
quelli AD, indipendentemente dal grado di amnesia. Questi dati, seppur 
preliminari, suggeriscono che dovrebbe essere posta maggiore enfasi su 
deficit di Social Cognition,  piuttosto che sulla memoria, e potrebbero avere 
chiare implicazioni per quanto riguarda i criteri diagnostici della bv-FTD. 
(Bertoux et al., 2015) 
Spesso i sintomi comportamentali riscontrati soprattutto nella bv-FTD 
portano alla errata diagnosi di disturbi psichiatrici, e in particolar modo 
questo problema si ritrova più facilmente nella Demenza Fronto-Temporale 
a confronto di tutte le altre patologie neurodegenerative. Diventa quindi  
sempre più una necessità riuscire a distinguere le due patologie, anche in 
previsione di intraprendere il giusto trattamento, per una o per l'altra 
patologia. (Woolley, Khan, Murthy, Miller, & Rankin, 2011) 
Per esempio, è facile che nei pazienti dementi si possa manifestare apatia e  
perdita di energia, sintomi che solitamente vengono associati ad un disturbo 
depressivo maggiore; però nella bv-FTD, a differenza di quest'ultimo, non 
viene riscontrata una perdita dell'appetito, umore depresso, idee suicidarie, 
sensi di colpa o ancora sentimenti di auto-svalutazione, anzi, i pazienti 
mostrano sintomi quali iperfagia, autostima preservata, spesso sono anche 
anosognosici, per cui non hanno consapevolezza della propria malattia, 
riferiscono di sentirsi bene e credono di essere più funzionali di quanto non 
lo siano mai stati in precedenza. (Manoochehri & Huey, 2012) 
L' eccessiva e inappropriata giocosità dei pazienti con bv-FTD è scambiata 
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con la presenza di episodi maniacali, ma al contrario della mania nei pazienti 
dementi si presenta come un tratto d'umore stabile, quindi un decorso 
prolungato di questa sintomatologia dovrebbe allontanare il clinico da un' 
errata diagnosi psichiatrica. 
A volte, i pazienti con bv-FTD, sono erroneamente diagnosticati come 
schizofrenici a causa della disorganizzazione; è molto meno probabile che 
questi pazienti mostrino allucinazioni e deliri tipici della schizofrenia, anche 
se è stato fatto uno studio recentemente da Maria Landqvist Waldo, in cui i 
sintomi psicotici non sono poi così rari da riscontrare nella FTD, soprattutto 
in associazione a determinate varianti neuropatologiche. In questo studio 
sono stati rivalutati pazienti con una diagnosi di Degenerazione Lobare 
Fronto-Temporale e furono analizzati in relazione alla storia familiare 
psichiatrica e alla presenza o meno di sintomatologia psicotica 
(allucinazioni, deliri e idee paranoiche). I risultati hanno mostrato che i 
sintomi psicotici erano presenti nel 32% dei pazienti, in particolare le idee 
paranoiche nel 20.6% , le allucinazioni e i deliri nel 17%  in egual misura; 
tra questi solo il 14% circa aveva ricevuto una diagnosi di FTD, mentre la 
restante parte era stata mal diagnosticata. (Landqvist Waldo, Gustafson, 
Passant, & Englund, 2015) 
Tutto ciò per dire quanto sia importante la diagnosi differenziale e l'avere a 
disposizione degli strumenti in grado di distinguere la Demenza Fronto- 
Temporale dalle altre patologie, soprattutto quelle psichiatriche, vista l'alta 
comorbidità con i sintomi neuropsichiatrici. 
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CAP 3 
TRATTAMENTO 
 
 
Per quanto riguarda il trattamento farmacologico, ad oggi non sono 
disponibili farmaci in grado di contrastare lo sviluppo e/o il progredire della 
Degenerazione Lobare Fronto-Temporale (FTLD). 
Probabilmente la difficoltà di trovare nuovi farmaci in questo settore può 
dipendere dalla grande eterogeneità di questa patologia. (Kurz et al., 2014) 
Ad oggi, la maggior parte dei pazienti con FTD (si parla soprattutto della 
variante comportamentale che è la più comune), riceve trattamenti di farmaci 
psichiatrici o per la demenza di Alzheimer; i primi sono utilizzati per 
contrastare quelli che sono i sintomi comportamentali tipici, dato che 
rappresentano una causa di disagio significativa, soprattutto per i caregivers. 
(de Vugt et al., 2006) 
In alcuni studi, è stato messo in evidenza come ad esempio l'utilizzo degli 
inibitori selettivi della ricaptazione della serotonina (SSRI) possa aiutare con 
i sintomi comportamentali, quali apatia, disinibizione, iperoralità, 
comportamenti ripetitivi e sessualmente inappropriati. (Mario F. Mendez, 
2009) 
A volte, per trattare i pazienti con FTD, soprattutto quando quest'ultimi 
rappresentano un potenziale rischio per la sicurezza del caregiver e/o del 
paziente stesso, vengono prescritti degli antipsicotici atipici con lo scopo di 
ridurre le allucinazioni e i deliri, i quali abbiamo visto che posso coesistere 
28 
 
con questa patologia, ma anche eventuali sfoghi verbali e fisici. 
(Manoochehri & Huey, 2012) 
Alla luce di queste limitazioni sul piano farmacologico, il trattamento dei 
pazienti con Demenza Fronto-Temporale si focalizza sulle strategie non 
farmacologiche e sul supporto dei familiari. Proprio a causa della grave 
disfunzione comportamentale, il paziente deve costantemente essere 
monitorato, in quanto difficilmente potrà svolgere le normali attività 
quotidiane tra cui la guida, la gestione delle finanze, il regime alimentare ma 
anche per un potenziale comportamento criminale. (Piguet, Hornberger, 
Mioshi, & Hodges, 2011) 
I pazienti con demenza inevitabilmente perdono la capacità di guidare, e 
questo è dovuto, non tanto alle abilità cognitive tra cui quelle visuo- spaziali 
o di memoria che nella FTD sono preservate, ma alla perdita di giudizio e al 
disprezzo delle regole che potrebbero comportare, per esempio,  eccesso di 
velocità o il non rispetto delle norme stradali. (Wylie, Shnall, Onyike, & 
Huey, 2013) 
Inoltre, la diagnosi di Demenza Fronto-Temporale può portare 
immancabilmente ad una perdita di reddito familiare: in parte perché la 
patologia colpisce in età presenile, quando il paziente è ancora funzionante 
e, in molti casi, ha ancora figli a suo carico, per cui i costi dell' assistenza 
inficiano non poco sul reddito. D'altra parte questi pazienti, a causa della 
patologia, diventano impulsivi con le spese, magari trascurando le bollette, 
oppure hanno poca capacità di giudizio che portano loro ad esempio a cadere 
in delle truffe o a fare regali a sconosciuti. (Beattie, Daker-White, Gilliard, 
& Means, 2002) 
Per quanto riguarda, invece, la variante linguistica della Degenerazione 
Lobare Fronto-Temporale è consigliata una terapia del discorso (speech 
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therapy). (Farrajota et al., 2012) 
Tra le strategie non farmacologiche possiamo trovare interventi che si 
basano su metodi compensatori basati sulle capacità residue, oppure 
modificazioni ambientali con lo scopo di aumentare la funzionalità e 
l'indipendenza del paziente, o ancora la partecipazione a gruppi di sostegno; 
sembra, inoltre di fondamentale importanza, stabilire una buona relazione 
terapeutica tra il team clinico e i familiari del paziente, quindi con coloro che 
poi se ne prenderanno cura nell'ambiente domestico. (Kortte & Rogalski, 
2013) 
Sembra, quindi, che una gestione efficace della Demenza Fronto-Temporale 
e soprattutto dei pazienti affetti da questa malattia rappresenti un po' una 
sfida e che il trattamento dovrebbe essere pianificato secondo un approccio 
multidisciplinare. (Wylie et al., 2013) 
  
 
3.1 Trattamenti futuri 
 
Sicuramente una migliore comprensione di quella che è la neuropatologia 
della FTLD potrebbe portare allo sviluppo di nuove terapie utile per 
contrastare il decorso della malattia, soprattutto sul piano farmacologico; per 
esempio, tra i tanti approcci sperimentali, possiamo trovarne uno che si basa 
sul cercare di prevenire l'aggregazione della proteina TAU, la quale abbiamo 
visto essere una delle cause neuropatologiche più comuni nell'eziologia della 
Degenerazione Lobare Fronto-Temporale. (Josephs et al., 2011) 
Oppure un altro approccio, sempre in via sperimentale, sarebbe quello di 
provare a utilizzare agenti per normalizzare i livelli di progranulina (GNR), 
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gene anch'esso coinvolto nello sviluppo di questa patologia. (M. F. Mendez, 
2009) 
Un altro tipo di approccio, studiato solo pochi anni fa, riguarda il sistema 
neurotrasmettitoriale della dopamina: è stato visto che pazienti con bv-FTD  
riportavano un deficit nel sistema dopaminergico: aumentando, infatti, la 
concentrazione sinaptica della dopamina si riducevano alcuni comportamenti 
a rischio tipici della malattia, come l'impulsività e il processo decisionale. 
Gennatas et al. hanno studiato l'effetto di un polimorfismo il COMT  il quale 
va ad agire sulla concentrazione della dopamina, soprattutto a livello 
prefrontale, andando quindi a contrastare i sintomi cognitivi e 
comportamentali dei pazienti con FTD.  (Gennatas et al., 2012) 
Un effetto simile è stato ritrovato nel Tolcapone, un farmaco che aumenta 
selettivamente la dopamina nelle regioni prefrontali, ma che necessita ancora 
di ulteriori studi per provarne l'efficacia. (Manoochehri & Huey, 2012) 
Per quanto riguarda il comportamento sociale e l'empatia, che come detto in 
precedenza, risultano deficitari nella Demenza Fronto-Temporale, è stato 
visto come alcuni neuromediatori molecolare possano portare al 
miglioramento di questi sintomi: un recente studio ha dimostrato come la 
somministrazione di ossitocina comporti un miglioramento significativo nel 
riconoscimento dell'espressioni facciali, nell'empatia e nel comportamento 
cooperativo; il miglioramento è stato valutato attraverso l' NPI e il FBI. 
(Jesso et al., 2011) 
Un altro neuropeptide coinvolto nel comportamento sociale, specialmente 
nel sesso maschile, è la vasopressina: alte concentrazioni di vasopressina 
sono state collegate all'aggressività di molti pazienti psichiatrici. Anche se 
finora non stati esaminati gli effetti dei farmaci antagonisti della 
vasopressina, questa scoperta ha attirato l'interesse di molti scienziati e 
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potrebbe rappresentare l'inizio di una nuova terapia per ridurre 
significativamente uno dei sintomi che maggiormente causa disagio e 
distress nei caregivers. (Finger, 2011) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
32 
 
Cap 4 
Ruolo del caregiver 
 
 
Il caregiver, inteso come  principale familiare che si prende cura del 
paziente, riveste un ruolo fondamentale nella gestione della malattia, infatti 
non è solo il medico a fare da guida nel trattamento di chi è affetto da 
demenza, o da qualsiasi altra patologia altrettanto invalidante. 
Nella cura del paziente entrano in gioco sia le figure mediche che il 
familiare, ma con due funzioni diverse: mentre il primo ha la responsabilità 
di scegliere accuratamente i farmaci più appropriati a contrastare i sintomi 
che intaccano maggiormente sulla qualità di vita dei malati e a garantire che 
vengano usati nelle giuste dosi, il familiare ha il compito di monitorare, di 
segnalare con precisione quella che è la sintomatologia più problematica e i 
fattori ambientali che fungono da innesco per tali sintomi, nonché valutare i 
cambiamenti associati all'assunzione dei farmaci, compresi i possibili effetti 
collaterali. Così che, il caregiver assume un ruolo primario nella guida  
dell'intervento terapeutico, tant'è che sia esso che il medico hanno il compito 
di lavorare sinergicamente, in modo tale da massimizzare l'efficacia del 
trattamento. 
Diventa necessario, quindi, mettere in atto una strategia ben definita per 
tenere traccia di tutte quelle informazioni critiche e utili ai fini della terapia. 
A questo proposito, a molti caregivers è stato proposto, da parte del 
personale medico, l'utilizzo di semplici diari per tracciare e monitorare 
quotidianamente i sintomi, i fattori scatenanti, nonché il grado di 
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preoccupazione, le eventuali interruzioni delle attività giornaliere, le 
caratteristiche aggravanti, o al contrario quelle che alleviano la 
sintomatologia, comprese le risposte alla terapia. L'utilizzo di tale strumento 
è molto utile per classificare in ordine gerarchico i sintomi più debilitanti 
sulla base delle osservazioni dei familiari, in modo tale che il medico può, di 
conseguenza, aggiustare la terapia. Infatti, una volta che tali informazioni 
sono state raccolte, il medico può valutare oggettivamente l'efficacia della 
terapia scelta: se il sintomo descritto sul diario mostra una riduzione del 
comportamento problematico, questo rappresenterà un successo della 
terapia, viceversa se il sintomo non si ridurrà, o addirittura si aggraverà, il 
clinico avrà il compito di decidere se aumentare o sospendere la terapia “non 
riuscita” e cercare un' alternativa. Tutto questo sarebbe difficoltoso, se non 
impossibile, senza l'ausilio di un sistema di categorizzazione dei sintomi, 
come il diario. 
Per questi motivi il caregivers deve essere ben informato e ben educato su 
quelli che saranno i bisogni del paziente FTD e soprattutto sull'importanza di 
raccogliere codeste informazioni. 
Possiamo affermare che il ruolo del caregiver, insieme al clinico, non può e 
non deve essere sottovalutato, in quanto la massima efficacia del trattamento 
farmacologico e non, dipende dalla continua collaborazione data 
dall'esperienza medica unita all'esperienza reale quotidiana del familiare. 
(Jicha, 2011) 
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Cap 5 
Qualità di vita e benessere 
psicologico nei caregivers 
 
 
Come detto precedentemente, data la mancanza di una cura specifica per 
trattare la Demenza Fronto-Temporale, il trattamento si focalizza sul 
migliorare i sintomi e la gestione della disabilità causata da questa malattia, 
cercando di promuovere l'adattamento e preparando la famiglia agli 
inevitabili cambiamenti che si ritroveranno ad affrontare. 
I pazienti affetti da demenza, infatti, molto facilmente potrebbero andare in 
contro a un deterioramento nel funzionamento sociale, oltre che ad un 
cambiamento nel comportamento e nella personalità che avrà un effetto 
deleterio soprattutto nelle relazioni interpersonali, in particolare proprio con 
i familiari. (Bristow, Cook, Erzinclioglu, & Hodges, 2008) 
Essendo regolarmente di fronte ad atteggiamenti offensivi e antisociali da 
parte del paziente, anche i familiari diventano, di conseguenza, vittime di 
questa malattia e in quanto tali avranno bisogno di sostegno e di 
incoraggiamento, nonché di uno spazio sicuro per poter discutere dei loro 
bisogni e delle loro esigenze. Questo può essere reso possibile attraverso 
gruppi di sostegno, consulenze, ma anche grazie all'insegnamento di 
strategie di coping funzionali per la risoluzione di problemi specifici, 
individuali sia per il paziente, che per il familiare. Soprattutto per quanto 
riguarda i gruppi di sostegno,  questi si sono dimostrati essere molto utili per 
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i caregivers nel discutere e nell'affrontare le questioni legate alla gestione dei 
pazienti e alla malattia insieme ad altre persone nella medesima situazione, 
quindi a sentirsi meno isolati e maggiormente integrati. (Wylie et al., 2013) 
Proprio a causa del ruolo fondamentale che essi rivestono, i caregivers 
vanno in contro a distress psicologico, dovuto all'eccessivo carico 
assistenziale che si ritrovano ad affrontare e a cui segue un' inevitabile 
peggioramento della qualità di vita. 
Esistono diversi studi che fanno riferimento al carico assistenziale (caregiver 
burden), il quale viene valutato attraverso apposite scale, tra cui il più 
utilizzato è lo Zarit Burden Interview (ZBI), un intervista “self-report” che è 
stata sviluppata per  misurare, soggettivamente, le tensioni vissute da coloro 
che si prendono cura di pazienti affetti da demenza, in primis i familiari: essi 
sono invitati a rispondere circa l'impatto della disabilità del paziente sulla 
loro vita. (Bedard et al., 2001) 
Anche se il carico assistenziale e il benessere psicofisico rappresentano due 
concetti intimamente collegati tra di loro, esistono ben meno studi che fanno 
riferimento al distress psicologico, causato appunto dal troppo carico a cui 
sono sottoposti i familiari. Ancor meno, tutt'oggi vi sono a disposizione studi 
che si riferiscono, in maniera più specifica, alla Demenza Fronto-Temporale. 
(Caceres et al., 2016) 
Riedijk et al. (2006) hanno dimostrato nel loro studio come i caregivers di 
pazienti con FTD abbiano un più alto livello di stress, oneri e declino fisico 
rispetto ai caregivers di pazienti affetti da Alzheimer: questo è dovuto anche  
al diminuito insight dei pazienti FTD circa la propria malattia, che rende loro 
molto più egocentrici e molto poco empatici, con una mancanza di riguardo 
per i bisogni altrui; questa rappresenta una delle principali cause di stress nel 
caregiver. (Riedijk et al., 2006) 
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A tal proposito, Brioschi et al. (2015) hanno cercato di valutare la capacità 
dei pazienti affetti da bv- FTD  di inferire le intenzioni, le credenze, gli stati 
emotivi altrui, capacità chiamata anche Theory of Mind (ToM), e di come il  
deficit di questa capacità possa in qualche modo accrescere il carico 
assistenziale nei familiari. Essi hanno reclutato un numero, anche se ristretto, 
di pazienti con bv- FTD, i loro caregivers e un gruppo di soggetti sani: ai 
pazienti e ai soggetti di controllo è stato fatto un test per valutare la ToM , ai 
caregivers è stato somministrato lo Zarit Burden Interview. Inoltre i pazienti 
sono stati sottoposti a MRI. Come avevano ipotizzato Brioschi et al., i 
pazienti dementi presentavano un deficit nella ToM rispetto ai soggetti sani; 
inoltre, attraverso la MRI, è stata riscontrata, oltre ad un'atrofia a livello 
prefrontale, anche un coinvolgimento delle regioni sensomotorie, tra le quali 
la corteccia premotoria, una regione associata alla presenza dei cosiddetti 
neuroni specchio, implicati nel processo di empatia. A seguito di questa 
scoperta, è stato messo in relazione il carico assistenziale dei caregivers con 
l'atrofia della corteccia premotoria laterale sinistra ed è stato notato che 
all'aumentare della perdita neuronale in questa area, accrescerebbe di 
conseguenza il caregiver burden. 
Il loro studio è stato il primo a dimostrare, attraverso prove evidence-based, 
come l' alterazione della Social Cognition (deficit della Toria della Mente) e 
l'impatto dei cambiamenti comportamentali, presenti nella FTD, possa 
effettivamente portare a un maggior aggravio per il familiare. Anche se 
questo studio presenta delle limitazioni, tra cui il numero ristretto di pazienti, 
potrebbe rappresentare un inizio da cui partire per approfondire questo 
argomento e provare a costruire interventi mirati a migliorare sia le capacità 
del pazienti inerenti alla ToM che ad alleviare l'onere del caregiver. (Brioschi 
Guevara et al., 2015) 
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Possiamo affermare, quindi, che i sintomi più problematici siano quelli 
legati alla sfera comportamentale e neuropsichiatrica. 
In uno studio di Wong et al. del 2012 si è cercato di mettere di descrivere la 
frequenza dei diversi problemi comportamentali presentati da pazienti con 
FTD e l'impatto emotivo di quest'ultimi sui familiari. Inoltre, tale studio, ha 
esaminato la possibile relazione tra la salute fisica e mentale del caregivers, 
oltre che al distress emotivo, sulla base della gravità del sintomo del 
paziente. Secondo Wong et al., i sintomi più frequentemente riportati, 
valutati attraverso il Neuropsichiatric Inventory (NPI), erano 
l'apatia/indifferenza (84%), la mancata consapevolezza del paziente della 
propria malattia (75%), i problemi alimentari (75%) e l'inadeguatezza 
sociale (67%). Tra questi sintomi, il maggior distress emotivo riferito dai 
caregivers riguardava l' apatia/indifferenza e la mancanza di insight; anche 
se i punteggi registrati, invece di indicare livelli di alta difficoltà, indicavano 
un livelli di difficoltà media nella gestioni di tali sintomi. Questo risultato 
potrebbe essere spiegato dal fatto che, molti dei caregivers avevano  
precedentemente partecipato a gruppi di sostegno e un 40% di loro avevano 
ricevuto supporto sia a pagamento che da parte di amici, vicini e altri 
membri della famiglia; grazie a questi ausili, essi hanno potuto imparare a 
gestire in modo efficace tali comportamenti problematici per ridurre, di 
conseguenza, il loro impatto emotivo. Questo spiegherebbe in parte il 
motivo per cui essi si sarebbero trovati leggermente in difficoltà di fronte ai 
sintomi del paziente demente. 
Per quanto riguarda la possibile relazione tra la salute mentale e fisica del 
caregiver e la severità dei problemi comportamentali del paziente, è stato 
visto che esiste una relazione inversa tra le due variabili: meno gravi sono i 
comportamenti esibiti dal pazienti, maggiore è lo stato di salute mentale 
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della persona che se ne prende cura. Anche se questo non è stato messo in 
evidenza dall' analisi statistica, la quale non ha dato un contributo 
statisticamente significativo a questa relazione. Questo dato suggerisce che 
forse esistono altri fattori, personali e ambientali, che in qualche modo 
mitigano e moderano l'effetto negativo dei sintomi sui caregivers, ad 
esempio la presenza di esperienze precedenti di caregiving oppure le risorse 
disponibili, o ancora le caratteristiche individuali e le strategie di coping 
adottate da quest'ultimi. 
D'altra parte, sembra che lo stress emotivo del caregivers sia associato 
negativamente alla salute mentale dello stesso:  questo suggerisce che non 
sia tanto la gravità dei problemi comportamentali del paziente ad influire 
sulla salute mentale del familiare ma la percezione che il caregiver ha del 
proprio distress psicologico e delle proprie esperienze e capacità personali: 
la salute mentale potrebbe, quindi non essere compromessa se i caregiver 
non percepiscono i comportamenti come particolarmente angoscianti e 
ingestibili. Al contrario, non è stata rilevata alcuna relazione, statisticamente 
significativa, tra la gravità dei sintomi comportamentali e la salute fisica del 
caregiver, come risulta essere negativa la relazione tra salute fisica e mentale 
del familiare. I risultati di questo studio hanno delle implicazioni importanti 
sulle ricerche future: la differenza riscontrata tra i caregiver che avevano 
ricevuto sostegno e quelli che non avevano ricevuto nessun tipo di supporto 
dimostra quanto sia fondamentale educare i familiari dei pazienti, in modo 
tale da aiutare loro a gestire efficacemente le problematiche dei pazienti, 
promuovendo di conseguenza la salute mentale e il benessere dei caregivers. 
Inoltre ricerche future sono necessarie ai fini di identificare quelle potenziali 
variabili, situazionali e ambientali, che concorrono a mediare la relazione tra 
la gravità dei comportamenti e dei sintomi neuropsichiatrici del paziente e il 
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benessere psicofisico del caregiver. (C. C. Wong & Wallhagen, 2012) 
A tal proposito, è stato messo a punto una rassegna, pubblicata solo 
recentemente da Caceres B. et al., con lo scopo di identificare proprio le 
caratteristiche dei familiari di pazienti con Demenza Fronto-Temporale, ma 
anche esplorare quali effetti comporta il fornire assistenza sulla salute 
mentale e sul benessere psicologico dei carevigers e individuare quali 
strategie di coping mettono in atto quest' ultimi per fronteggiare la demenza. 
(Caceres et al., 2016) 
I risultati di questa review  mettono in luce considerazioni importanti: è stato 
visto come i caregivers di sesso femminile siano più predisposti a 
sperimentare maggiore disagio nel prendersi cura della persona affetta da 
demenza , un tasso più elevato di stress, una più alta predisposizione a 
sviluppare sintomi depressivi e disturbi del sonno. Sembra quindi che la 
variabile “genere” abbia un peso differente quando si parla di caregivers 
burden. (Mourik et al., 2004) 
Un' area poco esplorata, riguardante ai familiari, è quella relativa ai figli dei 
pazienti con FTD: solitamente quando si parla di caregiver si fa riferimento 
soprattutto al coniuge, che è il membro della famiglia con una maggiore 
responsabilità verso il paziente; ma in realtà anche i bambini ne restano 
coinvolti, soprattutto perché la Demenza Fronto-Temporale colpisce in età 
pre-senile, quando chi ne è colpito ha ancora una famiglia che grava sulle 
proprie spalle. Anche sul bambino si riversa il peso e la responsabilità di 
fornire assistenza al genitore, e probabilmente comporta uno stress emotivo 
ancora più forte di quello che avverte il coniuge. L'unico studio che è stato 
effettuato è quello di Nichols KR. Et al., in cui il campione è limitato ai soli 
bambini con lo scopo di capire meglio quali fossero i bisogni e le esperienze 
dei caregivers più piccoli al fine di fornire loro un supporto, nello specifico 
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di creare loro un sito web di supporto. In tale studio è stato reclutato un 
gruppo di ragazzi dagli 11 ai 18 anni con uno dei genitori affetti da FTD e 
sono stati sottoposti ad un intervista semi-strutturata da parte di un medico 
per poi estrapolare i principali temi a partire dalle loro risposte. In generale, i 
ragazzi hanno trovato l'esperienza del prendersi cura del genitore come 
complessivamente positiva, ma ritengono che un supporto fornito da 
professionisti sia da ausilio, soprattutto nell'aiutare loro a superare la sfida di 
bilanciare l'infanzia e lo sviluppo adolescenziale all'interno di questo 
particolare contesto. (Nichols et al., 2013) 
I caregivers sviluppano delle strategie di coping, specialmente per 
fronteggiare i disturbi comportamentali dei pazienti con FTD: Caceres et al., 
hanno individuate alcune di queste strategie, tra le quali possiamo trovare l' 
uso di bugie a fin di bene, chiamate “white lies” oppure l'umorismo per 
neutralizzare un possibile comportamento inappropriato da parte del 
paziente in contesti sociali; avere degli hobby al di fuori del contesto 
domestico, conoscere le ragioni per cui i pazienti hanno determinati 
comportamenti, e che tali comportamenti vengano attribuiti alla diagnosi di 
Demenza Fronto-Temporale piuttosto che all'individuo che ne è affetto, 
rappresentano delle strategie di coping funzionale. (Massimo, Evans, & 
Benner, 2013) 
Secondo Wong e Wallhagen (2014) i caregivers che impiegano strategie di 
coping focalizzate sia sul problema che sull'emozione sono di sesso 
femminile; d' altro canto le strategie sembrano diventare disfunzionali con 
l'aumentare dell'età. (C. C. Wong & Wallhagen, 2014) 
Per quanto concerne lo sviluppo di sintomi psichiatrici, quali ansia e 
depressione, la maggior parte degli studi si son concentrati sui caregivers di 
pazienti con AD. Pochi sono gli studi che si son focalizzati sui possibili 
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effetti che il ruolo di caregiving può avere nello sviluppo di tali sintomi nei 
familiari di pazienti con FTD: uno tra questi è uno studio di Mioschi et al.( 
2009), il quale ha messo a confronto proprio i caregivers di pazienti con 
FTD rispetto a quelli con AD. I risultati mostrano una differenza 
statisticamente significativa tra i due, in cui si nota come i caregivers di 
pazienti con FTD risultano essere molto più depressi rispetto ai caregivers di 
pazienti con AD e che tale depressione correla positivamente con lo stress e 
con il carico assistenziale di quest'ultimi. (Mioshi, Bristow, Cook, & 
Hodges, 2009) 
Questi dati vengono confermati anche da Kaiser e Panegyres (2006), i quali 
hanno riscontrato, nel loro studio, che circa il 75%  dei caregivers di pazienti 
con FTD riportava sintomi di depressione lieve o maggiore, contro il 50% 
dei caregivers di pazienti con AD ed è stato visto che i livelli più alti di 
depressione e disagio psicologico si riscontrano nei caregivers di sesso 
femminile. (Kaiser & Panegyres, 2006) 
La depressione rappresenta uno dei sintomi cardine nei pazienti con FTD, 
ma sembra essere presente anche una sintomatologia associata all'ansia, 
come conferma lo studio di Bristow et al. (2008), in cui vengono messi a 
confronto un gruppo di 25 caregivers di pazienti con FTD e un gruppo di 36 
soggetti di controllo, valutati attraverso un questionario di salute generale. I 
risultati mostrano una netta differenza tra i due gruppi, infatti nel 50% del 
gruppo di caregivers si riscontrano i criteri per la diagnosi di disturbi 
psichiatrici, soprattutto ansia e depressione, mentre solo nel 16,6% del 
gruppo di controllo si incontrano tali sintomi. (Bristow et al., 2008) 
In conclusione, possiamo affermare che il ruolo del caregivers è 
fondamentale nella gestione delle Demenza Fronto-Temporale, e 
generalmente è rivestito dai familiari più vicini al paziente, principalmente il 
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coniuge ma che spesso coinvolge anche i figli. Fornire assistenza a un 
paziente affetto da FTD, che gradualmente perderà indipendenza e 
autonomia, comporta nel caregivers un notevole carico assistenziale che 
molto spesso porterà a sviluppare disagio psichico, stress emotivo, sintomi 
depressivi e ansiosi, soprattutto a causa dei problemi comportamentali del 
paziente e al deterioramento della relazione tra i due coniugi, con un 
inevitabile peggioramento della qualità di vita. 
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Cap 6 
Interventi psicosociali sui 
caregivers 
 
 
Visto l' alto rischio di sviluppare distress emotivo e morbilità psicologica, 
sono stati progettati interventi per aiutare i caregivers di pazienti affetti da 
demenza ad affrontare meglio la patologia; alcuni di questi interventi sono 
risultati essere, effettivamente di ausilio, mentre altri un po' meno. 
Selwood A. et al. (2006), hanno svolto una rassegna delle principali strategie 
di intervento mirate alla salute psicologica dei familiari, a breve e lungo 
termine, per capire quali tra queste apportassero un miglioramento della  
qualità di vita. Tra gli interventi troviamo la terapia di supporto e interventi 
di educazione circa la demenza, i quali consistono solamente nel fornire 
informazioni su quella che sarà la malattia e la gestione di essa; oppure sono 
state messe a punto tecniche per la gestione di comportamenti problematici  
( behavioral management techniques, BMT) rivolte ai caregivers ,  svolte sia 
in gruppo ( gBMT) , che individualmente ( iBMT) , i quali consistono nel 
focalizzarsi sul gestire i problemi comportamentali dei pazienti attraverso 
sessioni in cui ai caregivers viene insegnato come gestire lo stress,  alcune 
delle abilità cognitive tra cui il problem solving e strategie di coping, viene 
inoltre fornito un servizio di counselling da parte di operatori sanitari sia 
direttamente a casa o tramite telefono. Sono stati progettati anche interventi 
basati  sull' insegnamento di strategie di coping per i familiari ( CS), anche 
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queste svolte sia in gruppi ( gCS) che singolarmente ( iCS), e consistono in 
sessioni di durata variabile in cui i caregivers imparano a gestire lo stress, la 
frustrazione, la rabbia, abilità cognitive tra cui il problem solving e la 
ristrutturazione cognitiva, non che tecniche su come comunicare e 
relazionarsi con il paziente. 
Il risultato più importante, ricavato da questo studio, è che l' iBMT, svolto in 
sei o più sessioni, ha dimostrato di essere molto efficace sia nell'immediato 
che nel  lungo termine, nell'alleviare i sintomi depressivi dei caregivers; 
inoltre, sono state riscontrate buone evidenze che sia iCS che gCS sono 
efficaci nel ridurre angoscia e depressione nei familiari. Ad ogni modo 
sembra che andare a lavorare individualmente sui caregivers comporti una 
maggiore efficacia rispetto che a lavorare in gruppo. 
Al contrario, dallo studio si evince che la semplice istruzione ed educazione 
circa la demenza non comporti alcun miglioramento sulla salute psicologica 
del familiare: questo non vuol dire che il personale sanitario debba smettere 
di dare le informazioni necessarie, ma che queste debbano essere affiancate 
ad altri interventi. Tale studio fornisce la prova che intervenire sui familiari, 
educando e insegnando a gestire meglio la demenza, rappresenta una fonte 
di aiuto notevole che poi non fa altro che ripercuotersi in positivo sui 
pazienti. (Selwood, Johnston, Katona, Lyketsos, & Livingston, 2007) 
Burns et al. (2003) hanno progettato uno studio con lo scopo di indagare, per 
la durata di due anni, gli effetti di interventi di assistenza primaria per 
alleviare il disagio psicologico subito dai caregivers di pazienti con demenza 
di Alzheimer. Gli interventi messi a confronto si dividevano in due tipologie: 
uno in cui venivano trattati solo i comportamenti del paziente, e uno in cui 
accanto alla gestione dei comportamenti veniva affiancata una componente 
per la gestione dello stress e del coping del caregivers. L'ipotesi di fondo era 
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quella che l' aggiunta di questa componente avrebbe contribuito a ridurre gli 
oneri del familiare e a favorire salute psicologica di quest'ultimo. 
Effettivamente i risultati hanno mostrato che i familiari che avevano ricevuto 
il trattamento che prevedeva solo la gestione del comportamento del 
paziente avevano ottenuti punteggi significativamente peggiori per quanto 
riguarda il benessere generale e avevano un maggior rischio di sviluppare 
sintomi depressivi, rispetto a quelli che invece avevano ricevuto anche il 
trattamento per la gestione dello stress e del coping; la loro ipotesi, quindi, 
risultava essere corretta nel ritenere che l'assistenza primaria con l'aggiunta 
di interventi sulla cura e sulle problematiche del caregivers aiuta a ridurre il 
disagio psicologico da essi subito. (Burns, Nichols, Martindale-Adams, 
Graney, & Lummus, 2003) 
 
 
6.1 START ( StrAtegy for RelaTives) 
 
Con START si fa riferimento ad un manuale di intervento basato su strategie 
di coping, che ha lo scopo di promuovere la salute mentale del familiare di 
pazienti affetti da demenza. Tale trattamento è composto da otto sessioni, 
tenute da psicologi specializzandi sotto sorveglianza di psicologi clinici, ed 
ha una struttura ben definita: 
– Introduzione: comprende interventi di psicoeducazione sulla demenza, 
con lo scopo di far apprendere tutte le informazioni inerenti alla malattia; in 
più viene affrontato il tema dello stress nei caregivers e la comprensione dei 
comportamenti del paziente. 
– Discussione: comprende un dibattito su quelli che sono i principali 
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problemi, comportamenti, situazioni che creano difficoltà nel familiare, 
tecniche per la gestione di tali comportamenti, l' insegnamento di abilità per 
prendersi cura meglio di loro stessi ( ad esempio cercando di cambiare quei 
pensieri che non aiutano attraverso una ristrutturazione cognitiva), 
rilassamento, aumentare la comunicazione assertiva, promuovere 
l'accettazione, avere a disposizione fonti di supporto emotivo. 
– Pianificazione per il futuro: comprende tutti quei bisogni di cui il 
familiare potrebbe avere necessità in futuro, come ad esempio informazioni 
per la cura negli stadi più avanzati oppure assistenza legale. 
– Pianificazione attività piacevoli: è stato visto come fosse di ausilio 
incorporare attività piacevoli, seppur minime, nel quotidiano. 
– Mantenere le abilità apprese nel corso del tempo: nell'ultima sessione 
dell'intervento i familiari cercano di identificare quali tra le varie strategie 
sono state più di aiuto per poi essere riutilizzate anche a casa. Ad esempio gli 
esercizi di rilassamento effettuati durante le sessioni, venivano registrati su 
CD, per poi essere rieseguiti una volta che l'intervento si era concluso. 
Livigston et al. (2013), nel loro trial clinico, hanno cercato di valutare 
l'efficacia clinica di questo manuale, ovvero se questo tipo di intervento 
basato su strategie di coping, a confronto con un trattamento usuale, 
riducesse maggiormente i sintomi affettivi, quali ansia e depressione e 
migliorasse la qualità di vita dei caregivers. Essi hanno reclutato 260 
caregivers di pazienti con demenza, di cui 173 sono stati sottoposti allo 
START, mentre gli altri 87 sono stati sottoposti a trattamento usuale che 
consisteva semplicemente nella valutazione, nella diagnosi e informazione 
circa la malattia, inoltre veniva fornito un trattamento farmacologico, una 
terapia cognitiva stimolante, un supporto pratico nella gestione dei sintomi 
neuropsichiatrici e un supporto per i familiari. I sintomi affettivi sono stati 
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valutati attraverso l' HADS, in più è stato somministrato un questionario per 
la salute generale e uno per la qualità di vita sia nei caregivers, che nei 
pazienti dementi; inoltre, è stato valutata anche la presenza di 
comportamento potenzialmente abusivo da parte del familiare verso il 
destinatario delle cure. La valutazione è stata fatta a quattro e otto mesi. 
I risultati mostrano punteggi medi più bassi nel gruppo di familiari che 
aveva ricevuto il trattamento “START”, a differenza dell'altro gruppo nella 
valutazione effettuata a otto mesi: in particolare i familiari di tale gruppo 
sembravano avere una minore probabilità a sviluppare depressione, mentre 
per quanto riguarda la scala dell'ansia, questa non è risultata essere 
statisticamente significativa. 
Per quanto riguarda la qualità di vita, anche questa è risultata essere più alta 
nel gruppo di caregivers sottoposti al trattamento “START”; questo 
miglioramento, però, non è risultato valido per i pazienti. Inoltre è stato 
riscontrato un comportamento meno offensivo da parte dei familiari nei 
confronti dei pazienti, che avevano ricevuto questo intervento, a differenza 
di quelli che avevano ricevuto il trattamento usuale, anche se il punteggio 
non era statisticamente significativo. In conclusione, si può affermare che 
questo manuale di intervento basato su strategie di coping possiede una 
buona efficacia clinica nel ridurre, in modo significativo, i sintomi 
depressivi e nel migliorare la qualità di vita dei familiari.  (Livingston et al., 
2013) 
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6.2 MBIs – Interventi basati sulla Mindfulness 
 
La mindfulness è una pratica orientale che deriva dal buddismo ed è basata 
sulla meditazione, attraverso la quale si impara a coltivare una maggiore 
consapevolezza di sé stessi, della propria esistenza e delle proprie 
esperienze, nonché  a focalizzare la nostra attenzione in modo volontario su 
pensieri e sensazioni. L'assunto di base della mindfulness sta nel fatto di 
cercare di concentrare l' attenzione sull'hic et nunc con lo scopo di cogliere 
quelli che sono i pensieri negativi e le convinzioni erronee del soggetto e che 
contribuiscono al malessere emotivo, in maniera tale da riformulare tali 
credenze fino all'accettazione di sé. 
Oggi questa pratica è molto utilizzata in diverse discipline mediche e in 
ambito psicoterapeutico, infatti rappresenta una delle terapie appartenenti 
alla cosiddetta terza generazione della Terapia Cognitivo-Comportamentale 
(TCC). Esiste un ampia gamma di esercizi e protocolli appartenenti alla 
mindfulness adattati anche per particolari popolazioni, come ad esempio la 
Mindfulness-Based Cognitive Therapy (MBCT), come precedentemente 
accennato, per il trattamento di sindromi depressive o ansiose, oppure la 
Mindfulness-Based Cancer Recovery (MBCR), sviluppata per trattare i 
soggetti sopravvissuti al cancro. 
Ad ogni modo, qualunque sia la tecnica o l'esercizio utilizzato, sembra che la 
pratica della mindfulness apporti dei notevoli benefici in termini di salute 
fisica e mentale, tanto da rappresentare un possibile approccio olistico per il 
supporto nei familiari di pazienti con malattie ad andamento ingravescente, 
tra cui le demenze. 
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Gli interventi di mindfulness, tradizionalmente, vengono svolti dalle 6 alle 8 
settimane consecutive, con una durata di due ore e mezza e può essere fatta 
in gruppi o in sedute individuali; inoltre è importante svolgere questa pratica 
anche a casa, durante le normali attività quotidiane come passeggiare o nel 
comunicare con gli altri. 
Un lavoro molto interessante è stato svolto da Jaffray et Al. (2016), il quale 
rappresenta la prima rassegna sistematica su questo argomento: il loro 
obiettivo è stato quello di descrivere, valutare e sintetizzare gli effetti degli 
interventi basati sulla mindfulness sui familiari che forniscono cure 
palliative ai propri cari. È stato visto come la maggior parte delle ricerche 
avesse come campione i caregivers di pazienti con demenza: questo può 
significare che la demenza, tra tutte le malattie, ha un notevole impatto sul 
benessere psicofisico non solo del paziente ma di tutti i membri familiari che 
provvedono a fornire loro assistenza e supporto. 
Dai risultati si evince che, effettivamente, gli interventi basati sulla 
mindfulness sembrano apportare dei benefici, soprattutto per quanto riguarda 
una riduzione dei sintomi depressivi e del caregivers burden, oltre che a 
migliorare la gestione dello stress e ad accrescere la qualità di vita. Tuttavia 
lo studio, data la recente pubblicazione, non offre solide basi in termini di 
guide per la pratica clinica a causa della limitata disponibilità di studi 
inerenti a tale argomento; ricerche future sono necessarie per rendere tali 
risultati più validi e affidabili. (Jaffray, Bridgman, Stephens, & Skinner, 
2016) 
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PARTE SECONDA 
 
LA RICERCA 
 
 
Obiettivi 
 
Vista la scarsità di studi inerenti all'alto rischio di distress psicologico ed 
emotivo nei caregivers di pazienti con Demenza Fronto-Temporale, lo scopo 
principale del presente lavoro è stato quello di valutare la qualità di vita 
(QoL) e il possibile sviluppo di sintomi affettivi in un campione di familiari 
di pazienti con FTD, prendendo in considerazione il ruolo di variabili quali 
l'ansia, la depressione, la salute mentale e quella fisica. 
Successivamente abbiamo voluto focalizzare la nostra attenzione sul solo 
gruppo sperimentale con lo scopo di indagare eventuali correlazioni tra i 
punteggi ottenuti e l’età. Inoltre abbiamo preso in considerazione la variabile 
“genere” con l’obiettivo di indagare qualora ci fossero delle differenze 
statisticamente significativa tra i punteggi dati dal genere maschile e quelli 
dati dal genere femminile. 
L’ipotesi di partenza è che nei familiari dei pazienti con FTD i punteggi 
nella HADS siano più alti rispetto al gruppo di controllo con un rischio più 
alto di sviluppare sintomi ansiosi/depressivi, mentre ci si aspetta punteggi 
più bassi nella SF-36 a indicare una percezione più bassa della qualità di 
vita; inoltre l’ipotesi prevede che con l’avanzare dell’età si abbia un ulteriore 
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aggravio sia della QoL che dei sintomi affettivi. 
 
Campione 
 
Per quanto riguarda i partecipanti al nostro studio, sono stati reclutati 20 
caregivers di pazienti con FTD ( M9, F11; età media 61,05+/- 7,87) seguiti 
presso il reparto di Neurologia dell'azienda Ospedaliera Universitaria Pisana 
e un gruppo di controllo di 20 persone ( M9, F11; età media 61,05 +/-7,87) 
sane appaiate per età e sesso al gruppo sperimentale e arruolate mediante 
metodo snowball, ovvero tramite rete di conoscenze. 
La diagnosi dei pazienti con FTD è stata fatta effettuata mediante esame 
neuropsicologico ed di neuroimaging; tutti i pazienti avevano punteggi 
equivalenti pari a 0/1 nei test che valutavano le funzioni frontali ( FAB, il 
test dell' orologio, il WCST..) e evidente ipoperfusione nelle regioni fronto-
temporali. 
Sono stati inclusi nella ricerca gli accompagnatori dei pazienti dementi, 
principalmente si trattava di mogli/mariti o i figli, i quali avevano dato 
punteggi mediamente bassi nel NeuroPsychiatric Inventory (NPI), 
nell'Activities of  Daily Living (ADL) e nell' Instrumental Activities of Daily 
Living (IADL). Queste ultime due scale rappresentano l'indice di dipendenza 
dei pazienti dementi nelle attività della vita quotidiana. 
Per il gruppo di controllo sono stati considerati come criteri di esclusione la 
presenza di condizioni mediche e/o psicopatologiche conclamate. 
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Materiali e metodi 
 
La ricerca è stata svolta utilizzando dei questionari standardizzati e validati 
sottoposti sia al gruppo sperimentale (caregivers) che al gruppo di controllo. 
Considerate le iniziali difficoltà a far giungere in ospedale i familiari, data la 
loro avanzata età o i vari impegni lavorativi, i tests sono stati somministrati 
telefonicamente, così anche per quanto riguarda il gruppo di controllo. 
Gli strumenti, in particolare, sono due: 
• questionario Short Form-36 (SF-36) sullo stato di salute 
• Scala clinica dell'ansia e della depressione ( HADS) 
I questionari sulla qualità di vita vengono largamente utilizzati nelle 
popolazioni cliniche; essi infatti sono di facile impiego e veloci da 
somministrare. Questi tests solitamente vanno a misurare lo stato di salute 
percepito dal soggetto, ed essendo caratterizzati da una forma molto 
strutturata e quantificabile, essi sono ben accettati nella pratica clinica. 
(Ziebland, 1995) 
Lo Short Form-36 (SF-36) è un questionario generico, multidimensionale, 
che mira a valutare lo stato di salute e la qualità di vita attraverso 36 items 
divisi in otto domini: AF- attività fisica (10 domande), LRP- limitazioni di 
ruolo dovute alla salute fisica (4 domande) e LRE- limitazioni di ruolo 
dovute allo stato emotivo (3 domande), DOL- dolore fisico (2 domande), 
SG- percezione dello stato di salute generale (5 domande), VIT- vitalità (4 
domande), AS- attività sociali (2 domande), SM- salute mentale (5 
domande) e una singola domanda sul cambiamento nello stato di salute. 
Le domande si riferiscono ad un periodo di tempo di quattro settimane 
precedenti la compilazione. Il questionario è molto breve e può essere sia 
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somministrato che auto-compilato; gli studi di validazione e affidabilità sono 
risultati essere molto positivi, anche per quanto riguarda la versione adattata 
in Italia. ( Ziebland, 1995) 
Per la valutazione dell'ansia e della depressione è stata utilizzata l'Hospital 
Anxiety and Depression Scale (HADS), sviluppata da Zigmond e Snaith nel 
1983 per identificare sintomi significativi di distress psicologico in pazienti 
con condizioni mediche rilevanti. 
Il test è diviso in una sottoscala Ansia (HADS-A) e un' altra sottoscala 
Depressione (HADS-D) ciascuna composta da sette items. Ogni items 
possiede quattro possibili risposte con un punteggio da 0 a 3, per cui il 
calcolo diviene molto semplice: il punteggio minimo è 0 e il punteggio 
massimo è 21. Per ogni sottoscala sono state definite delle fasce di punteggi, 
ovvero un punteggio nella norma (da 0 a 6), oppure di sintomatologia lieve 
(da 7 a 9), moderata (da 10 a 11) o elevata (>12). 
Sebbene il questionario sia stato criticato come strumento adeguato a fini 
diagnostici, esso fornisce una misura valida del distress psicologico e ha il 
pregio di misurare aspetti dell'ansia e della depressione che meno facilmente 
si confondono con manifestazioni direttamente dovute alla malattie di cui 
sono affetti i soggetti. (Bjelland, Dahl, Haug, & Neckelmann, 2002) 
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Analisi dei dati 
 
Sono stati confrontati i punteggi medi del gruppo sperimentale e del gruppo 
di controllo per ogni scala e sottoscala, mediante il test t di student per 
campioni indipendenti. 
Nell'ambito del gruppo sperimentale si è calcolato l' indice di correlazione 
usando il test dei ranghi di Spearman (Rho) tra l 'età i vari punteggi; inoltre, 
è stato effettuato un confronto di genere nel gruppo sperimentale, sempre 
mediante test t di student. 
Sono stati presi in considerazione i dati che avessero un livello di 
significatività di p < 0,05. 
 
 
Tab. 1 – Punteggi medi ottenuti nella HADS 
                   CG (n=20)               C (n=20)                    Test t-student 
                Media        DS            Media        DS                     Sign. 
Ansia        6.80         2.67             3.80         1.94                    ,0002* 
Depres      7.45         4.17             4.20         3.43                    ,0105* 
 
 CG = Gruppo Sperimentale; C = Gruppo di controllo 
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Tab.2 – Punteggi medi ottenuti nella SF-36 
                    CG (n=20)                           C (n=20)                            Test t-student 
                 Media       DS                     Media      DS                                 Sign. 
AF              88,25      13,40                   91,25      11,11                               n.s 
LRF             73,75      29,77                   87,50      23,65                               n.s  
DOL            79,65      18,96                   86,55      15,25                               n.s 
SG              50,35      14,77                   66,85      11,85                              ,0004* 
VIT             47,00       7,33                    60,75     13,89                               ,0004* 
AS              83,10      17,37                   93,70     10,37                               ,0245* 
LRE            58,05      35,68                    91,55     18,54                               ,0006* 
SM             62,00      7,62                     77,80      9,13                                 ,0001* 
                     CG = Gruppo Sperimentale; C = Gruppo di controllo 
 
 
 
Tab.3 – Punteggi medi ottenuti nei CG  in relazione alla variabile “genere” 
                         M (n = 9)                         F (n = 11)                        Test t-student 
                       Media      DS                   Media      DS                           Sign. 
Ansia              5,78         2,49                   7,64        2,62                           n.s  
Depres            6,22         3,73                   8,45        4,41                           n.s 
AF                  94,44        7,26                  83,18      15,37                          n.s 
LRF               88,89       22,05                 61,36      30,34                         ,0357* 
DOL               87,11       17,38                 73,55      18,71                          n.s               
SG                  57,44       11,98                 44,55      14,73                         ,0488* 
VIT                48,89         6,01                 45,45       8,20                           n.s 
AS                  88,89       18,16                 78,36      15,95                          n.s 
LRE               77,56       29,06                 42,09      33,47                         ,0224 
SM                 64,89        6,57                   59,64      7,89                            n.s 
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Risultati  
 
Dal confronto tra gruppo sperimentale e gruppo di controllo è emerso che le 
principali differenze si riscontrano sia nei punteggi della HADS, che in 
alcune sottoscale delle Short-Form 36: per quanto riguarda la HADS, 
entrambe le sottoscale, dell'ansia e della depressione, hanno ottenuto 
punteggi significativamente più bassi nel gruppo sperimentale ( p < 0,05), 
soprattutto per quanto riguarda la sottoscala HADS-D. (vedi grafico 1) 
 
 
 
 
Grafico 1. Punteggi medi ottenuti dai due gruppi nella HADS. 
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Per quanto concerne la SF-36, le sottoscale che hanno riportato un punteggio 
significativamente inferiore nel gruppo sperimentale sono state la 
“percezione di salute generale (SG) e mentale (SM)”, “la vitalità” (VIT), 
“l’attività sociale” (AS)  e la sottoscala “limitazioni dovuto al ruolo 
emotivo” (LRE), tutte con punteggi inferiori ad un livello di significatività di 
p < 0,05. ( vedi grafico 2) 
 
 
Grafico 2. Punteggi medi ottenuti dai due gruppi nella Short Form-36. 
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36 e dalla HADS in relazione al genere, all'interno del solo gruppo 
sperimentale. Dallo studio si sono riscontrate delle differenze tra maschi e 
femmine statisticamente significative nelle sottoscale “limitazioni di ruolo 
fisico” (p = 0,0357; p < 0,05) “limitazioni di ruolo emotivo” ( p = 0,0224; p 
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< 0,05) e “ percezione di salute generale” ( p = 0,0488; p < 0,05), con 
punteggi significativamente più bassi nelle donne. (vedi grafico 3) 
 
 
Grafico 3. Punteggi medi ottenuti dal gruppo sperimentale nella Short Form-36 in riferimento alla 
variabile “genere”. 
 
Infine, sempre in merito al gruppo sperimentale, abbiamo calcolato le 
correlazioni tra i punteggi di entrambi i questionari, in relazione all'età dei 
caregivers. Per quanto concerne la HADS, si è notato che esiste una 
correlazione positiva tra l 'età e il punteggio delle relative sottoscale, ovvero 
al crescere dell'età aumenta anche il punteggio: nella HADS-A abbiamo un 
coefficienti di correlazione pari a r = 0,578, mentre nella HADS-D troviamo 
r = 0,845 ( correlazione positiva più forte nella HADS-D). 
Per i punteggi della SF-36, invece, è emersa una correlazione inversa tra   
l'età e i punteggi delle varie sottoscale, ovvero maggiore è l 'età e minore è il 
punteggio ottenuto: “ attività fisica” (r = -0,911), “limitazioni ruolo fisico” (r 
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= -0,800), “dolore fisico” (r = -0,772), “percezione salute generale” (r = -
0,864), “vitalità” (r = -0,755), “attività sociali” (r = -0,671), “limitazioni 
ruolo emotivo” (r = -0,294), “ salute mentale” (r = -0,556). Esiste una 
correlazione più forte per quanto riguarda le sottoscale “ attività fisica”, 
“limitazioni ruolo fisico” e “percezione di salute generale”. 
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Discussione 
 
 
Lo scopo del nostro lavoro è stato quello di esaminare la qualità di vita e il 
rischio psicopatologico nei caregivers di pazienti affetti da Demenza Fronto-
Temporale, rispetto alla popolazione generale. 
Dai risultati si evince che, effettivamente, vi sono delle differenze tra i due 
gruppi, quello sperimentale e quello di controllo, sia nella HADS, che nella 
Short Form-36. 
Ciò suggerisce che vi sia un impatto significativo della Demenza Fronto-
Temporale, non solo sui soggetti che ne sono affetti ma anche sui loro 
familiari, infatti dallo studio è emerso che essi siano molto più predisposti a 
sviluppare sintomi affettivi con un inevitabile peggioramento della qualità di 
vita. 
In particolar modo, per quel che riguarda il rischio di sviluppare disturbi 
psicopatologici, sembra che effettivamente i familiari dei pazienti dementi 
riferiscano una maggiore presenza di sintomi ansiosi, ma soprattutto 
depressivi: questo dato potrebbe riflettere una delle nostre ipotesi secondo 
cui fornire assistenza ai propri cari affetti da FTD, può aumentare la 
probabilità di contrarre disturbi dell' umore e/o disturbi ansiosi, oppure a 
slatentizzare una situazione pregressa. Dal nostro studio è emerso che il 
gruppo sperimentale, formato dai caregivers, ha fornito punteggi 
significativamente più elevati sia nella sottoscala HADS-A che nella HADS-
D rispetto al gruppo di controllo. 
Questi risultati confermano in gran parte quelli dello studio pubblicato da 
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Bristow et Al. (2008), in cui la metà dei familiari di pazienti con FTD 
mostrava sintomi sia ansiosi che depressivi, in confronto a circa un quinto 
dei soggetti appartenenti al gruppo di controllo. (Bristow et al., 2008) 
Nella Short Form-36 le dimensioni più colpite riguardano la sfera emotiva 
piuttosto che quella fisica, infatti i domini più colpiti sono stati la vitalità,  
l’attività sociale, le limitazioni di ruolo emotivo e la percezione generale di 
salute, compresa quella mentale. 
Questi dati mostrano come il prendersi cura di una persona affetta da 
Demenza Fronto-Temporale possa comportare effettivamente delle 
restrizioni nella vita del caregivers, ma anche una perdita di energie, le quali 
vengono tutte spese nel fornire assistenza e supporto al membro della 
famiglia affetto da FTD. 
Si può notare, ad esempio, una diminuzione nello svolgimento delle normali  
attività quotidiane come l' andare a fare la spesa, ma anche una difficoltà in 
ambito lavorativo, una rinuncia ad avere degli hobby come andare al cinema 
o leggere, e più in generale una mancanza di tempo per se stessi, il tutto a 
causa del ruolo di caregiving. Quello che si nota, quindi, è un peggioramento 
della qualità di vita del familiare, il quale si ritrova a spendere la maggior 
parte delle energie e del tempo nel prendersi cura del malato. 
Con l' avanzare del tempo, le condizioni cliniche del paziente andranno in 
contro a peggioramento, così come le problematiche associate ai suoi 
comportamenti;  si avrà, quindi, una sempre maggior perdita di indipendenza 
e autonomia del malato. Di conseguenza il carico assistenziale del familiare 
diventerà ancora più gravoso, soprattutto di fronte all' avanzare dell'età di 
quest' ultimo. Dal nostro studio, effettivamente, emerge una correlazione 
positiva per quanto concerne le sottoscale della HADS: si è visto che con l' 
aumentare dell'età aumenta anche il rischio di sviluppare sintomi affettivi. Al 
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contrario, è stata riscontrata una correlazione negativa per quanto riguarda 
l'età e le dimensioni della SF-36: maggiore è l'età, minore è il punteggio 
ottenuto nelle sottoscale, in particolare quelle che fanno riferimento alla 
salute fisica e alla percezione di salute generale. Questo sta a significare che, 
oltre che ai problemi di natura fisica e salutari dovuti al normale 
invecchiamento, nei caregivers di pazienti con FTD si ha un ulteriore 
aggravio di tali problematiche. Quindi i familiari più anziani hanno un 
rischio maggiore di contrarre sintomi depressivi e una minore possibilità di 
fornire assistenza al paziente sul piano fisico e delle attività fisiche. 
Purtroppo non abbiamo trovato l’esistenza di studi che mettono in luce le 
problematiche relative all’età di caregivers di pazienti con Demenza Fronto-
Temporale, per cui la presente ricerca potrebbe rappresentare un punto di 
partenza per indagare tale variabile. 
Sempre all' interno del gruppo sperimentale del nostro studio, si sono 
riscontrati dei dati interessanti per quel che riguarda la variabile “genere”: si 
è visto come le femmine abbiano ottenuto punteggi significativamente più 
bassi rispetto ai maschi in alcune delle dimensioni della SF-36, in particolare 
si fa riferimento alle sottoscale “limitazione di ruolo fisico”, “limitazione di 
ruolo emotivo” e “ percezione di salute generale”; mentre non ci sono state 
differenze di genere statisticamente significative nelle scale della HADS. 
Sembra quindi che le donne risentano maggiormente del ruolo di caregivers, 
nonostante esse siano filogeneticamente più predisposte alla cura e al 
sostegno del prossimo, basti pensare al loro ruolo di madre; invece appare 
che il sesso femminile riferisca un maggior disagio soprattutto per quel che 
riguarda la percezione che loro stesse hanno riguardo la propria  salute 
generale. 
Questi dati confermano in parte i risultati ottenuti nello studio effettuato da 
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Caceres et. Al (2016), in cui è il sesso femminile a sperimentare un maggiore 
disagio: ciò che però differisce è che nel nostro studio quelle che sembrano 
essere più intaccate sono le restrizioni e le limitazioni dovute alla fisicità e 
all’emotività, quindi il non poter più svolgere o fare le  medesime cose che 
facevano prima dell’avvento della malattia, oltre ad avere una percezione più 
negativa circa la propria salute generale. Mentre nello studio di Caceres et 
al., sembra che il ruolo di caregivers, nelle donne, porti loro ad avere una 
maggior predisposizione a sviluppare depressione; questo dato non trova 
conferma nel nostro studio in quanto i punteggi della HADS sono risultati 
non significativi. (Caceres et al., 2016) 
I dati riscontrati, quindi, evidenziano segni di impatto significativo del ruolo 
di caregiving sulla qualità di vita e sul benessere psicologico dei familiari di 
pazienti con Demenza Fronto-Temporale. 
Nel complesso, quindi, possiamo affermare che i risultati ottenuti nel 
presente studio, da una parte sembrano essere in linea con le conoscenze 
acquisite dalla letteratura, dall’altra rappresentano un contributo innovativo 
per quanto riguarda determinate variabili tra cui l’età e il genere, che ad oggi 
ancora non sono state sufficientemente indagate ma che invece si ritengono 
essere di grande importanza.  
Per questo motivo vi sono buone ragione per ritenere opportuni 
approfondimenti e ulteriori ricerche in questo ambito, vista la poca 
letteratura a disposizione. 
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Conclusioni 
 
 
Riassumendo, il nostro studio si è proposto di esaminare la qualità di vita e il 
rischio di sviluppare sintomi affettivi in caregivers di pazienti con Demenza 
Fronto-Temporale a confronto con un gruppo di controllo, rappresentante 
della popolazione generale. 
La nostra ipotesi principale era che il gruppo sperimentale , formato dai 
familiari dei pazienti avesse un rischio più alto di sviluppare ansia e/o 
depressione e una qualità di vita peggiore rispetto al gruppo di controllo.  
I risultati, effettivamente, sembrano confermare le nostre ipotesi di ricerca 
mettendo in evidenza delle differenze statisticamente significative tra i due 
gruppi; appare chiaro infatti che la QoL sembra essere peggiore nei 
caregivers rispetto a quella della popolazione generale; inoltre il gruppo 
sperimentale ha presentato un maggior rischio di sviluppare comorbidità 
psichiatriche, soprattutto sintomi depressivi. 
Se da un lato le scale della SF-36 inerenti alle attività fisiche non sono 
risultate essere significativamente più basse come punteggi, lo sono state 
invece tutte quelle scale che riguardano la sfera emotiva e la percezione di 
salute generale; infatti sono risultate inficiate le scale inerenti alle limitazioni 
dovute all’emotività, alla vitalità, e alle attività sociali, facendo emergere 
come il ruolo di caregiving possa incidere significativamente sulla 
partecipazione sociale. 
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I soggetti, infatti, hanno sempre meno tempo da dedicare a se stessi e a 
coltivare relazioni interpersonali e hobby, i quali invece abbiamo visto essere 
di grande ausilio come strategie di adattamento funzionali nella gestione 
delle demenza; tutto ciò non fa che andare ad aggravare ancora di più il 
rischio di una sindrome depressiva. 
Viene, inoltre confermata l’ipotesi secondo cui le problematiche relative al 
fornire assistenza accrescerebbero con l’aumentare dell’età. 
I risultati presentati devono tuttavia essere interpretati con cautela, 
considerando la presenza di alcuni limiti dello studio: la numerosità 
rappresenta la prima limitazione, in quanto per ottenere dei dati che godono 
di una certa affidabilità e generalizzazione è necessario un numero di 
soggetti maggiore. Inoltre si ritiene che la somministrazione per via 
telefonica limiti in parte  la valutazione, soprattutto per quanto riguarda  
quegli aspetti qualitativi che sono altrettanto importanti. 
Alla luce di questi risultati, sono da ritenersi opportuni degli 
approfondimenti sugli aspetti psicologici dei caregivers, i quali risentono, 
forse in modo maggiore  del forte impatto che la Demenza Fronto-temporale 
ha sul loro benessere psicofisico, rispetto ai pazienti dementi. 
Una maggiore comprensione di questi aspetti può inoltre suggerire la messa 
a punto di interventi mirati sul piano del sostegno psicologico, con lo scopo 
di aiutare i familiare ad affrontare e a gestire in maniera più efficace questa 
patologia e a fornire un miglior supporto , fisico, emotivo e pratico, ai propri 
cari. 
È infatti vero che , di fronte a una diagnosi di Demenza Fronto-Temporale, 
non dovrebbe essere presa in cura solo la persona che ne è affetta ma anche i 
familiari di essa per un trattamento più efficace di questa difficile patologia. 
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